Innspill til hgring - opptrappingsplan
for psykisk helse

Senter for sjeldne diagnoser (SSD) ved Oslo Universitetssykehus er et nasjonalt kompetansesenter
med ansvar for mer enn 100 sjeldne diagnoser (https://www.Sjeldnediagnoser.no). De siste arene
har senteret bidratt til gkt fokus pa et forskningsomrade som historisk har vaert nedprioritert - barn
og unge til foreldre med sjelden progressiv nevrologisk sykdom — som Huntingtons sykdom.
Forskningen peker pa et udekket behov for tilbud om psykisk helsehjelp og behandling til denne
sarbare pargrendegruppen. Navaerende psykisk helsehjelp er fravaerende eller mangler individuell
tilpasning, og stgtten de far er dermed ikke tilstrekkelig for a dekke barnas og familiens behov.

Vare innspill om barn (0 — 18 ar) til foreldre med Huntingtons sykdom vil ogsa kunne gjelde for andre
alvorlige nevrologiske tilstander (f.eks. tidlig demens, multippel sklerose (MS), hjerneslag og alvorlig
traumatisk hjerneskade). Selv om enkeltdiagnosene kan vaere sjeldne, sa omfatter denne alvorlige
problemstillingen totalt sett mange norske barn. Eksempelvis er det 10 000 barn i Norge som vokser
opp med en forelder med MS og omlag 1700 med en forelder med tidlig debuterende demens. Totalt
kan dette gjelde et behov for styrket psykisk helsehjelp til flere titalls tusen barn i Norge.

Manglende psykisk helsehjelp til barn

som har foreldre med Huntingtons sykdom.

Huntingtons sykdom er en sjelden arvelig progressiv nevrologisk diagnose. Anslagsvis er det rundt
300 personer med Huntingtons sykdom i Norge, og i tillegg anslagsvis 700 personer som er pre-
symptomatiske barere av genfeilen (SSD, 2019). Vi antar at det er mer enn 1000 personer (barn,
unge voksne) med risiko for a ha arvet sykdommen.

Huntingtons sykdom er mest kjent for ukontrollerte bevegelser, men kommer ogsa med usynlige
nevropsykiatriske utfordringer som personlighetsforandring, aggresjon, irritabilitet, apati og
tvangsforstyrrelser. Overordnede kognitive funksjoner som selvinnsikt, impulskontroll, og evnen til a
sette seg inn i andres situasjon vil ogsa svekkes. Dette er funksjoner som er helt ngdvendige for at
foreldre skal kunne gi barn tilstrekkelig omsorg i oppveksten.

Vanligvis vil sykdommen utvikle seg sakte og nevropsykiatriske og kognitive symptomer kan
forekomme opptil 15 ar fgr sykdommen har brutt fullt ut (McColgan & Tabrizi, 2018). De usynlige
symptomene og den reelle starten pa sykdommen er derfor vanskelig a fange opp for helsetjenesten.
Barn i familier som er rammet av Huntington sykdom har vansker med a fa forstaelse for hvordan de
faktisk har det hjemme, da syke foreldre kan fremsta adekvat utad samtidig som de har redusert
evne til innsikt i egen sykdom og andres situasjon.

En person vil leve med Huntingtons sykdom i gjennomsnitt 17-25 ar. Familier star derfor i en
langvarig krisesituasjon med store og sammensatte behov som forandres over tid. Sykdommen kan
ramme flere familiemedlemmer i naer familie (f.eks. foreldre og s@sken) og i den utvidede familien
(f.eks. tanter, onkler, sgskenbarn). Dette vil pavirke den stgtten barna har tilgjengelig fra sine
naermeste.



Sykdommen hemmeligholdes ofte bade innad i familien og utad i samfunnet. Dette skaper en rekke
etiske dilemmaer for oppfelging da helse- og/eller skoletjenesten i kommunen ikke far informasjon
om eller kommer i kontakt med barna. Resultatet er at barna vokser opp med alvorlige belastninger,
som konstant uforutsigbarhet hjemme, fysisk og/eller psykisk vold og omsorgssvikt, uten tilstrekkelig
stgtte og psykisk helsehjelp (f.eks. Kjoelaas et al., 2020a, 2020b, 2022; Lewit-Mendes et al., 2018).
Som en ekstra byrde har de i tillegg selv en 50% sjanse for a utvikle sykdommen, da arvegangen er
dominant. Tap av mal og planer for egen fremtid er derfor en del av belastningene de star i, som
tanker om at man ikke kan velge utdannelse, ga inn i forhold, eller a fa barn. En rekke studier viser at
denne gruppen barn og unge kan ha alvorlige psykiske helsevansker som angstlidelser, depresjon, og
rusproblematikk, for @ nevne noen (f.eks. Ciriegio et al., 2020; Lewit-Mendes et al., 2018; van der
Meer et al., 2012).

Utfordringene vi gnsker a trekke frem for barn i familier med Huntingtons

sykdom og lignende sarbare grupper er:
1. Helsetjenesten i kommunene mangler tilstrekkelig kunnskapsgrunnlag for a mgte denne
gruppens behov for psykisk helsehjelp.
2. Det mangler tilstrekkelig informasjonsutveksling mellom spesialisthelsetjenesten og
kommunene om barn i familier med nevrologiske lidelser.
3. Eksisterende tilbud til barn som pargrende er for kortvarig og ikke tilpasset langvarige og
komplekse hjelpebehov som ved progredierende sykdom.

Forslag til lgsninger

Kommunen ma i stgrre grad legge til rette for koordinering mellom tjenester involvert i barns
tjenestetilbud (PPT, barnevern, helsestasjon, barnehage, skole og fastlege). Denne gruppen barn som
pargrende har et spesielt behov for psykisk helsehjelp som er tilgjengelig fra en tidlig fase i
foreldrenes sykdomsutvikling og som vedvarer gjennom sykdomsforlgpet.

Anbefalte tiltak:

1. @remerkede tilskudd til kompetansehevende tiltak innenfor psykisk helse til barn og
familiemedlemmer til personer med sjeldne nevrologiske sykdommer som Huntingtons
sykdom.

2. Lovpalagt barnekoordinator fra tidlig i foreldrenes sykdomsforlgp. Bade barnas og familiens
sammensatte behov for psykisk helsehjelp krever en helhetlig tilnserming nar pasienter far
tjenester fra bade kommunen og spesialisthelsetjenesten. Fokus bgr vaere pa tverrfaglig
samarbeid med felles kunnskapsgrunnlag og problemforstaelse.

3. Det bogr finnes tilgjengelige lavterskeltilbud i kommunene hvor denne gruppen barn kan
komme tidlig inn, samtidig som kartlegging av forelder foregar i spesialisthelsetjenesten og/
eller kommunehelsetjenesten. Pa denne maten vil fagfolk i kommunen komme tidligere i
gang med forebyggende arbeid og aktuelle tjenester til barna i familiene. Dette gj@r ogsa at
deres behov for psykisk helsehjelp kan evalueres kontinuerlig og over tid, og at barn kan
henvises til spesialisthelsetjenesten ved behov.
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